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Unas palabras previas
Gracias, dado que Medicina clínica es una 
de las áreas más activas
Van a consultaros, 
es el momento de tomar conciencia y 
adquirir competencias
Robinson, Jiménez-Contreras y Torres-Salinas, 2015
SEDOM (2000). Guia de gestion de los servicios de admisión y documentación clínica. INSALUD 
http://www.sedom.es/wp-content/themes/sedom/documentos/guia_sadc_definitiva.pdf
Si un investigador acude al Servicio de admisión y documentación 
clínica preguntando qué hacer con los datos generados durante una 
investigación hay que plantearse los siguientes cuestiones
• Qué debo conocer en general
• Conocimientos mínimos 
• Equipamientos concretos
Escenarios posibles
• Queremos solicitar una ayuda financiera y nos piden un plan de 
gestión de datos ¿Qué es? ¿Cómo hacerlo? ¿Ejemplos?
• Estamos trabajando en un proyecto internacional y no se cuál es la 
mejor forma de permitir al equipo que accedan a los datos 
¿Infraestructuras? ¿Organización? ¿Precauciones?
• He escrito un artículo financiado con un proyecto y nos obligan a 
depositar los datos ¿Todos? ¿Dónde? ¿Formatos?
• Qué debo conocer en general
• Conocimientos mínimos 
• Equipamientos concretos
¿Qué tipo de datos se producen en las entidades 
hospitalarias?
• Datos administrativos -> Procesos de transparencia
• Datos de pacientes -> Archivo de Historias Clínicas, fuente de 
información científica en ocasiones
•Datos de investigación -> Rol de investigador
Conocer a los productores de datos
Su trabajo  
Sus intereses
Nuevas  
obligaciones
Producción
Explotación
Networking/Datasharing
Reconocimiento
Financiación
Rapidez 
Preservación  
Compartir
Crédito: Guidelines on Open Access to Scientific Publications and Research Data in Horizon 2020. v 3.1. 2016
Conocer los servicios de apoyo y la institución
• Apoyar con los recursos de mi institución 
• Producción y ciclo de vida
Visión global y poliédrica
Data during the research life-cycle. In the lifecycle diagram above, stages essential for all health and medical research 
are represented in blue, whilst additional research type specific processes are indicated in 
green. http://www.nhmrc.gov.au/grants-funding/policy/nhmrc-statement-data-sharing
• Qué debo conocer en general
• Conocimientos mínimos 
• Equipamientos concretos
http://www.datasea.es/dt/index.php/resultados/gestiona-y-comparte-datos-de-investigacion-guia-datasea-para-investigadores/presentacion
LEARN Toolkit of Best Practice for Research Data Management (2017). http://learn-rdm.eu/wp-
content/uploads/RDMToolkit.pdf  DOI: https://doi.org/10.14324/000.learn.01
El ciclo de vida de los datos
http://www.datasea.es/dt/index.php/resultados/gestiona-y-comparte-datos-de-investigacion-guia-datasea-para-investigadores/presentacion
H2020 
Formularios, 2. Impact. pag. 18. Se recomienda 
máx. 2 pags. 
http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/call_ptef/pt/2016-
2017/h2020-call-pt-eranet-2016-17_en.pdf
Ejemplos del DCC http://www.dcc.ac.uk/resources/data-management-
plans/guidance-examples
RIO (Research Ideas and Outcomes) is new online journal and its purpose is to 
share all documents related to the research lifecycle, including proposals.
http://rio.pensoft.net/browse_user_collection_documents.php?collection_id=3
&journal_id=17
DMPTool : planes públicos 
https://dmptool.org/public_dmps?e=z&public%3Apage=1&s=a
http://www.datasea.es/dt/index.php/resultados/gestiona-y-comparte-datos-de-investigacion-guia-datasea-para-investigadores/presentacion
Organizar 
Wigham (2014)
Almacenar 
E-ciencia Datos. Fuente: https://edatos.consorciomadrono.es/dataverse/Madrono
http://www.datasea.es/dt/index.php/resultados/gestiona-y-comparte-datos-de-investigacion-guia-datasea-para-investigadores/presentacion
Aspectos legales
Retener la propiedad sobre los datos es una cuestión crítica en investigación
• Intellectual Property Rights (IPR) son inealineables al trabajo de los 
autores excepto que renuncien expresamente. Están limitados en el 
tiempo. Permiten publicar, licenciar la distribución y defenderlos
• Los datos gozan de una protección peculiar: sólo se aplica a los que 
hayan sido procesados de alguna manera. Esto significa que los raw 
data puros, los generados por los aparatos, tienen el tratamiento de 
texto plano y no pueden ser amparados en la ley de propiedad 
intelectual ni industrial españolas.  Son intrínsecamente libres, 
abiertos.
(Rice)
Equipo Luis Millán González y Xavier García Massó

• Qué debo conocer en general
• Conocimientos mínimos 
• Equipamientos concretos
Vías de depósito y directorios
• Repositorios (institucionales) temáticos/generales. Admite 
datos no publicados
• Revistas como material suplementario o data paper. Solo 
datos publicados
• Mixta: se deposita en repositorios y se enlazan desde el artículo
International registry on research data http://odisea.ciepi.org 
Categoría Nº total
Epidemiology, Medical Biometry, Medical Informatics 40
Public Health, Health Services Research, Social Medicine 99
Human Genetics 96
Physiology 12
Nutritional Sciences 2
Pathology and Forensic Medicine 6
Clinical Chemistry and Pathobiochemistry 3
Pharmacy 10
Pharmacology 16
Toxicology and Occupational Medicine 10
Cardiology, Angiology 1
Pneumology, Clinical Infectiology Intensive Care Medicine 3
Hematology, Oncology, Transfusion Medicine 11
Gastroenterology, Metabolism 7
Endocrinology, Diabetology 2
Rheumatology, Clinical Immunology, Allergology 2
Dermatology 1
Pediatric and Adolescent Medicine 7
Gynaecology and Obstetrics 4
Urology 1
Gerontology and Geriatric Medicine 3
Radiology and Nuclear Medicine 6
Radiation Oncology and Radiobiology 3
Biomedical Technology and Medical Physics 15
Total Medicina 301
Datasets Fuente de los datos
656713 Gene Expression Omnibus
512571 Uniprot Knowledgebase
447617 Pangaea
358984 U S Census Bureau Tiger Line Shapefiles
151263 Crystallography Open Database
81759 Protein Data Bank
72637 Inter University Consortium For Political And Social Research
60158 Sioexplorer
51794 Human Metabolome Database
47496 Aspergillus Genome Database
Fuentes de los datos contenidos en DCI (Peset y González, 2016)

DRYAD http://datadryad.org/
En el modelo DRYAD 
se depositan y se 
enlazan con el 
artículo, lo que 
asegura acceso, 
métricas y 
preservación
Zenodo https://zenodo.org/ y colección
Desarrollado como repositorio huérfano por 
el CERN sobre Invenio. Recientemente ha sido 
relanzado para todo tipo de datos dentro el 
proyecto europeo OpenAIREplus y probado 
con datasets del Wellcome Trust (Príncipe, 
2013). 
Figshare http://figshare.com/
Es un proyecto que permite publicar 
los datos de investigación en abierto 
iniciado por un estudiante de 
doctorado y ahora está apoyado por 
Digital Science–Macmillan Publishers
Company. Observamos que se va 
posicionando en el mercado de las 
aplicaciones, estando presente en el 
Forum establecido por Thomson 
Reuters y es tomada en cuenta su 
opinión en el DCC.
Dataverse Colección http://thedata.harvard.edu/dvn/
Alojado en el Institute for Quantitative Social Science (IQSS) de la Universidad 
de Harvard. Desde 2006 se encuentra disponible para todas las disciplinas, 
aunque la idea se remonta a 1987. 
https://data.mendeley.com/
Almacenado en servidores de Amazon S3 Germany. Preservado en DANS (Data Archiving and Network Services. Cita acorde con Force11. 
Datos modificables que se renombran. Públicos y no visibles. Facilidad de uso
Servicios comunes
• Almacenamiento, recopilando datos de manera activa;
• Una plataforma de publicación, que ofrezca al público los datos de 
investigación y el software relacionado para ser compartidos y 
reutilizados;
• Servicios de archivo, respuesta a los requerimientos de los 
financiadores;
• Un servicio de localización, que permita a los investigadores y a la 
ciudadanía buscar 
LEARN Toolkit of Best Practice for Research Data Management(2017). http://learn-rdm.eu/wp-content/uploads/RDMToolkit.pdf  DOI: 
https://doi.org/10.14324/000.learn.01
Tabla comparativa de repositorios. Fuente: UAB http://ddd.uab.cat/pub/guibib/150829/repositorisdades_2016m9iSPA.pdf
Conclusiones 
• Puerta de entrada: Redirigir a expertos y a otros servicios de apoyo 
• Colaboración Mapa de la institución y del mundo (pero sin hacerlo 
nosotros)
Electronic Laboratory Notebooks
Cumplen con el ciclo de vida: almacenamiento, gestión del ciclo de vida 
y la preservación de los objetos de investigación. 
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Algunos audiovisuales del curso Introducción a la Gestión de Datos de Investigación IGDI 2017
Datos de investigación y lo abierto
“datos de investigación [es] todo aquel material que ha sido registrado durante la 
investigación, reconocido por la comunidad científica y que sirve para certificar
los resultados de la investigación que se realiza. […] debe provenir de una 
fuente única y deben ser difíciles o imposibles de obtener de nuevo” (Torres-
Salinas; Robinson-García; Cabezas-Clavijo, 2012)
Data curation
“any services related to the organization, management, or long-term preservation 
of data developed through scholarly research. These services encompass a 
range of activities, including consultations on creating data management 
plans and strategies, physical or electronic archiving of datasets, and 
workshops” (Deards, 2013). 
Gracias por dejarme aprender 
con vosotros
Peset, F. (2014). Datasea. https://polimedia.upv.es/visor/?id=a48abcad-21bc-ab4a-ac6a-af987b3e7f1a
Boulton (2015)
La ciencia es una actividad internacional, pero que se realiza inmersa
en una cultura de trabajo nacional por lo que necesita que las
estrategias nacionales estén ajustadas al marco común internacional.
